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小児医療の進歩に伴う病弱教育の変化と課題
Changes and tasks of education for Children with Health Impairments
accompanying progress of pediatric medical
丹 羽 登 ＊
Abstract
In school education, children who are hospitalized have also been subject to education. Due to the
amendment of the law, intractable diseases became subjects of welfare for persons with disabilities.
Education for these children is called “Education of Health Impairments”. Education of health
impairments has been changing according to pediatric medical progress. Therefore, I summarized the
changes and tasks of education for children with health impairments accompanying progress of
pediatric medical.
キーワード：
はじめに
2013（平成25）年の障害者総合支援法の施行によ
り、「身体障害者」「知的障害者」「精神障害者」「難
病者等」のつの障害種が障害者福祉施策の対象と
なった。学校教育では以前より、入院中の子どもだ
けでなく、退院後も自宅療養を必要とする子どもや
継続的に医療や生活管理を必要とする子どもなどを
「病弱者」「身体虚弱者」として、手厚い指導と支援
を受けることができるようにしてきた。しかし、小
児医療の進歩や医療・健康保険制度の変更等に伴
い、対象となる子どもの治療方法、病状、医療機器
の装着などが大きく変わってきており、病弱者・身
体虚弱者が必要とする指導や支援の内容も著しく変
わってきている。この様な病弱者・身体虚弱者への
教育（以下、病弱教育という）の変化を整理する中
で顕著になってきた課題を解決する方法について検
討を行った。
．発展する概念
我が国においては、2011（平成23）年の障害者基
本法の改正と2013（平成25）年からの障害者総合支
援法の施行により、障害者福祉施策の対象となる障
害者として、新たに「治療方法が確立していない疾
病その他の特殊の疾病であって政令で定めるものに
よる障害の程度が厚生労働大臣が定める程度である
者」（以下、難病者等という）が追加（18才未満の
児童については、障害者総合支援法と同様の規定が
児童福祉法に追加）された。
これまでも、疾病のため様々な機能障害があり、
福祉サービスを必要とする者については、身体障害
者の中の内部障害者1)として、又は精神障害者（て
んかん、発達障害、高次脳機能障害を含む）として、
あるいは知的障害を伴う疾病については知的障害者
191
＊ Noboru NIWA 関西学院大学教育学部教授
1）内部障害 疾病等により内臓が正常に機能しなくなり、生活上での活動が困難な状態になること。心臓、呼吸器、
腎臓、膀胱・直腸、小腸、肝臓の各機能障害と、HIVによる免疫機能障害のつが対象
図 障害総合支援法等での障害者
として、様々なサービスを受けることが出来ていた
が、これらの対象とならなかった難病2)者等につい
ても、これらの法律の施行により福祉サービスを受
けることができるようになった。
難病等の対象となるのは、2015（平成27）年月
に施行された「難病の患者に対する医療等に関する
法律」（以下、難病医療法という）で指定されてい
る疾患（指定難病）だけでなく、難病指定を受ける
ことが難しい疾患も含めることができるよう「等」
が付けられている。これは、これらの法律が、「制
度の谷間」になることがあった難病者等を障害者の
範囲に加えることを目指したからであり、法律の施
行時には対象疾患数が増加することが示唆されてい
た。これにより、難病医療法の施行に当たって指定
難病の対象疾患が見直された（56疾患が110疾患に
増加）だけでなく、法律施行後も見直しが行われ、
2017（平成29）年月には330疾患が対象となった。
これらの法律改正と関連して児童福祉法について
も見直しが行われ、従来は「小児慢性特定疾患治療
研究事業」という事業として行われてきた施策を法
律上に位置付け、財源を安定的に確保するととも
に、医療費助成や研究費助成、福祉施策が行えるよ
うになった。対象となる疾患も514疾患から722疾患
（平成29年月）に増加している。また各自治体が
自立支援事業を実施することが義務付けられた。
病気の子どもの全てが難病や小児慢性特定疾病の
自立支援事業の対象に該当する訳ではない。しか
し、小・中学校等に在籍する子どもの中には、病気
の状態によっては内部障害者として身体障害者手帳
を取得している者、てんかんや高次脳機能障害、発
達障害として精神障害者保健福祉手帳を取得してい
る者だけでなく、難病者等として手厚い指導や支援
を必要とする者がいることに留意し対応することが
求められている。特に「障害を理由とする差別の解
消の推進に関する法律」（以下、障害者差別解消法
という）では、難病者等への合理的配慮の提供も求
められており、小・中学校等の通常の学級において
も難病者等への合理的配慮の提供が義務付けられた
ことを理解して指導や支援に当たる必要がある。
．病気の子どもの多様化
⑴ 病弱教育
学校教育では以前より、入院中の子どもだけでな
く、退院後も自宅療養を必要とする子どもや継続的
に医療や生活管理を必要とする子どもなどを「病弱
者」「身体虚弱者」として、手厚い指導と支援を受
けることができるようにしてきており、病弱者とし
て、難病や小児慢性特定疾病、心身症、うつ病等の
精神疾患などの子どもを、身体虚弱者として、病気
ではないが不定愁訴が続く子どもなどを対象として
いる。これらについては、文部科学省が公表してい
る教育支援資料で、「病弱も身体虚弱も，医学用語
ではなく一般的な用語である。病弱とは心身の病気
のため弱っている状態を表している。また，身体虚
弱とは病気ではないが身体が不調な状態が続く，病
気にかかりやすいといった状態を表している。これ
らの用語は，このような状態が継続して起こる，又
は繰り返し起こる場合に用いられており，例えば風
邪のように一時的な場合は該当しない。」と示され
ている。
法令上では、例えば特別支援学校の対象となる病
弱者については、①慢性の呼吸器疾患，腎臓疾患及
び神経疾患，悪性新生物その他の疾患の状態が継続
して医療又は生活規制を必要とする程度のもの、②
身体虚弱の状態が継続して生活規制を必要とする程
度のもの（学校教育法施行令第22条の）、となっ
ており、「その他の疾患」には列挙することが出来
ない多くの疾患が含まれている。また入院中の子ど
もに限定する又は治療期間を限定するような規定は
含まれていない。
病弱教育では、この様な子どもを対象としている
が、小児医療の進歩や医療・健康保険制度の変更、
社会情勢の変化等に伴い、対象となる子どもの治療
方法、対象疾患、個々の子どもの病状、必要とする
医療機器などが大きく変わってきているため、病弱
者・身体虚弱者が必要とする指導や支援の内容も著
しく変わってきている。
⑵ 患者調査から
病気の子どもの実態等については、厚生労働省が
年毎に実施している患者調査の中から学齢期に相
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2）難病 次の条件を満たす疾病。①発病の機構が明らかでない、②治療方法が確立していない、③希少である、④長
期にわたり療養が必要になる
当する年齢層について集計したり、小児慢性特定疾
患治療研究事業（現在は小児慢性特定疾病自立支援
事業）による医療費助成を受けた子どもの統計デー
タを参考にしたり、全国病弱虚弱教育研究連盟が隔
年で実施している「全国病類別調査結果」を参考に
したり、文部科学省が実施する学校保健に関する各
種調査結果を参考にしたりすることにより、全国的
な傾向は概ね推察できるが、実態を正確に示せる総
合的な全国統計データはない。
全国病類調査結果によると、病弱教育は戦前は脚
気や結核、又は結核に罹りやすい状態の子どもを主
たる対象としていたが、戦争直後は栄養失調の子ど
もが多くなり、高度経済成長の時期は腎炎・ネフ
ローゼ症候群により長期間入院する子どもが多くな
るなど時代とともに変わってきた。現在は、うつ病
等の精神疾患の子どもや心身症の子どもの増加、小
児がんのため長期間の医療や生活管理を必要とする
子どもの増加、医療機器を装着して学校に通学する
子どもの増加などが目立つようになってきている。
平成11年から平成26年までの患者調査（表）に
よると、この15年間で学齢期の入院者数は概ね半減
していることが分かる。全国的に学齢期の子どもが
減少していることも理由の一つであるが、予防医療
や治療方法等の進歩により身体疾患の治療のために
入院する必要がある子どもが減少しているのも理由
の一つである。それに対し、外来者数については大
きな変動はない。全国の学齢期の子どもの総数が減
少していることから考えると、外来の子どもの割合
は相対的に多くなっているといえる。
このように、全国的な動向としては、入院等を必
要とする急性期の医療から、外来による継続的な治
療を必要とする慢性期医療へと変わってきていると
いえる。小児がんの晩期合併症、臓器移植後や心臓
手術後の感染症予防等のため、退院後も自宅療養や
特別な支援を必要とする子どもが増加しており、そ
のニーズに対応するため小・中学校内に病弱・身体
虚弱特別支援学級を設置して子どものニーズに応じ
た指導と支援が行えるようにしている所が増えつつ
ある。図	は、病弱・身体虚弱特別支援学級の学級
数と在籍者数の推移である。平成17年度辺りから学
級数も児童生徒数も増加していることがわかる。平
成28年度は1918学級となっており、このうち約1700
学級が小・中学校内に設置されている（病院内の特
別支援学級数は約250学級）。
入院者の減少だけでなく、平均入院日数について
も、表	のように〜才は10.2日が7.5日に、
10〜14才は14.2日が12.3日に、15〜19才は14.6日が
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図 特別支援学級数と児童生徒数の推移
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平成11年
239.8198.9
年齢層
5-9 231.5
外来外来
15-19
外来
10-14
125.811.4
7.2
7.4
入院
平成14年
122.3147.0
144.3119.7152.1
13.8
9.3
8.9
入院 外来
7.0
5.3
4.9
入院
8.8
6.6
6.7
入院
平成17年 平成26年
116.3
151.3
234.7
外来
5.6
入院
平成20年
117.3
136.1
237.0
外来
7.5
5.7
5.6
入院
平成23年
120.2
169.1
253.0
単位 千人
8.0
5.8
表 入院・外来者数（年齢層・年度別） 患者調査を元に作成
13.0日と減少しており、小学校低学年段階では概ね
週間、小学校高学年から中学校段階では概ね12日
間となっている。この様に学齢期全体では入院期間
の短縮化が進んでいるが、高校段階については小・
中学校段階に比べると変動は少ない。従来は、小・
中学校段階の子どもを中心として病弱教育が進めら
れてきたが、小・中学校段階の子どもが減少する中
で、高校段階の病弱教育の充実に視点を当てた取り
組みが今まで以上に求められるようになってきた。
⑶ うつ病等の精神疾患や心身症
病弱の特別支援学校では、小児科病棟の子どもだ
けでなく、重心病棟の子どもや整形外科病棟の子ど
も、精神科病棟の子どもも対象としてきた。しか
し、以前は精神科病棟の子どもへの指導を行ってい
た特別支援学校が少なかったため、「精神疾患は病
弱教育の対象ではない」と勘違いしている教員もい
た。しかし、平成21年に公示された特別支援学校の
学習指導要領解説において精神疾患の子どもへの配
慮事項が例示され、平成25年に公表された「教育支
援資料」において、病弱教育の代表的な疾患として
精神疾患の子どもの特徴と配慮事項が示されるなか
で、病弱教育において精神疾患の子どもへの対応の
重要性が多くの教員に認識されるようになった。
病弱の特別支援学校では、以前から精神科病棟へ
の訪問教育、分校や分教室の設置などが行われてい
た所もあるが、多くの学校現場では身体疾患の子ど
もへの教育が中心であったため、精神疾患の子ども
への指導を躊躇する教員もいた。しかし、小児科病
棟に入院する子どもの中に、心身症等の子どもが増
えるととともに、発達障害のある子どもが、うつ病
等を発症することが増える中で、徐々に精神疾患の
子どもへの対応が求められるようになってきた。全
国病弱虚弱教育研究連盟の全国大会や地方大会にお
いては、2000年頃より心身症や精神疾患に関する分
科会での発表希望者や参加希望者が多くなってき
た。
特に、病弱の特別支援学校に在籍する心身症やう
つ病等の診断を受けた子どもの多くは、発達障害の
診断を受けていることが多く、全国特別支援学校病
弱校長会の調査では、83％の学校に発達障害の子ど
もが在籍していた。しかし発達障害の診断を受け病
院から依頼を受けて病弱の特別支援学校へ転学でき
るようにしている学校は校あるだけで、他の学校
では、他の病気や障害の診断、心身症や精神疾患の
診断を受けて転学している学校が多い。
このようにうつ病等の精神疾患や心身症と診断さ
れている子どもの中には発達障害を併せ有している
ことが多く、他の精神疾患や身体疾患へのアプロー
チも必要となるため、多様な子どもの実態等に応じ
た弾力的な対応が求められる。
⑷ 医療的ケア
昭和54年度からの養護学校の義務制実施に伴い、
それまで就学猶予・免除を受けていた子どもが過年
度生又は学齢超過者として特殊学級（現在の特別支
援学級）や養護学校（現在の特別支援学校）に入学
するようになるとともに、痰の吸引や導尿等の医療
的ケアを必要とする子どもが入学することも増え
た。小学校等の教員が、保護者の依頼を受けて実施
していたことがあるが、その頃は「保護者も自宅で
行っている行為なので、教員がすることは問題では
ない」と認識されていたため、大きな課題となるこ
とはなかった。しかし、平成元年ごろから養護学校
で医療的ケアを必要とする子どもが多くなる中で、
学校としての対応を求められるようになり、徐々に
全国的な課題となっていった。
医療的ケアの定義は人により異なるが、文部科学
省が実施している調査では、学校で行われる口腔内
の吸引、咽頭部の吸引、気管カニューレ内の吸引、
鼻腔経管栄養、口腔ネラトンチューブによる栄養摂
取、酸素ボンベの使用、エアーウェーの挿入、胃ろ
う、導尿、気管切開部の管理、人工呼吸器の管理な
どの医行為を対象としている。この中には教員が実
施できる行為と実施できない行為が含まれており、
何を教員が実施できるのか明確にする必要が出てき
た。そこで、対応や方向性を示すために文部科学省
はモデル事業を平成10年度から実施し、その成果を
踏まえて、平成16年10月に、「痰の吸引」「経管栄養」
「導尿の補助」の点の行為については、一定の条
件下で教員が実施することは「やむを得ない」行為
であり、一定の条件が満たされる場合には「違法性
が阻却される」という解釈が示された。ここでいう
違法性阻却とは、その行為自体は違法であるが、諸
般の事情を考慮すると実施したことによる刑法上の
責任は問われないという意味である。
この違法であるが罪は問われないという状況か
ら、法令上で位置付けて実施できるようにするた
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め、平成24年月に改正社会福祉士及び介護福祉士
法が施行され、痰の吸引等の特定の行為について
は、教員等が必要な研修を修了し特定行為業務従事
者として認定され、学校を実施機関として登録する
などの一定の条件下であれば、実施することが可能
となった。
文部科学省の調査によると、平成27年度に特別支
援学校では8,143人、小・中学校では839人の子ども
を対象に痰の吸引等が実施されていた。
医療的ケアを必要とする子どもは、特別支援学校
では概ね増加傾向であり、肢体不自由や病弱だけで
なく、知的障害や視覚障害、聴覚障害の特別支援学
校に在籍することも多くなってきている。
小・中学校については年度により増減の幅が大き
いが、概ね800〜900人である。この中には、特別支
援学校と同様に重度・重複障害のため医療的ケアを
必要とする子どももいるが、平成15年頃から「気管
切開をしているが、走ることや教科学習が可能」と
いう子どもの就学が課題としてあげられるようにな
り、今では、この様な子どもが全国的に増加してい
る。
．課題と今後に向けて
全国病弱虚弱教育研究連盟や各種の調査結果か
ら、病弱教育の課題を次のに整理する。
⑴ 病気療養児の教育の充実
このように、病気の子どもの実態が変わってきた
ことや、入院中の子どもが十分な教育を受けること
が出来ていないこと、小児がんの子どもなど退院後
の晩期合併症等への対応が必要になってきたことな
ど課題が変わってきているため、改めて病気の子ど
もへの教育を充実していくことを目指して、平成25
年月に文部科学省は、「病気療養児の教育の充実
について（通知）」を発出した。この通知は、「小児
がん拠点病院の指定に伴う対応」「転校手続きの簡
素化を推進」「前籍校の児童生徒との交流及び共同
学習の推進」「高等学校段階の病気療養児への指導
の充実」「小中学校内の病弱・身体虚弱特別支援学
級の設置推進」「通級による指導の活用」「ＩＣＴ等
を活用した指導の充実」「通学困難な児童生徒への
指導の充実」などを求めている。
⑵ 長期入院児童生徒の実態調査
30日以上入院している子どもの教育等の実態を把
握するため、文部科学省は平成26年度に「長期入院
児童生徒に対する教育支援に関する実態調査」を
行った。これは平成26年の児童福祉法一部改正の際
に、「長期入院児童等に対する学習支援を含め、小
児慢性特定疾病児童等の平等な教育機会の確保等に
係る措置を早急かつ確実に講じること」などを求め
る国会での附帯決議が付されたことによる調査であ
る。
この調査結果によると、長期間（30日間以上）の
入院のため病弱の特別支援学校や特別支援学級に転
学等をした子どもはのべ約4,700人おり、転学先と
しては小・中学校では都道府県内の特別支援学校が
多いが、高等学校では通信制高校への転学や退学が
多いことが分かった。また、転学しないで入院中は
長期欠席していた子どもは約6,300人。その約割
の2,520人に在籍校による学習指導が行われていな
いことも分かった。理由としては、「治療に専念す
るため」「病院側からの指示」「感染症対策」「病院
が遠方である」などがあげられている。
上記の調査結果のように入院中の子どもへの教育
が適切に実施できていないケースがあることから、
文部科学省では平成28年度からの年間、入院児童
生徒等への教育保障体制整備事業を、秋田県、福島
県、青森県、神奈川県、京都市などで実施している。
今後は受託自治体を増やして取り組みを充実させ
るとともに、受託自治体が入院中の子どもの教育の
充実に向けて取組みを進め、課題や今後の方向性に
ついて積極的に提案していくことが期待されてい
る。
⑶ 精神疾患の子どもへの対応
病弱の特別支援学校では、精神疾患の子どもへの
対応が急速に求められつつあり、学校によっては慢
性疾患の子どもがいなくて、精神疾患の子どもがほ
とんどという所もある。
精神疾患については、特別支援教育に関わる教員
の中にも誤解や偏見が見られることがある。WHO
が定めている ICD（国際疾病分類）、アメリカ精神
医学会が定めている DSM（精神疾患の治療と診断
のマニュアル）には、精神疾患に含まれる様々な疾
患が記載されており、知的障害や ADHD（注意欠
如・多動症）、LD（限局性学習症）、ASD（自閉ス
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ペクトラム症）等も記載されている。しかし教育関
係者の中には統合失調症や双極性障害だけが精神疾
患だと勘違いしている人もいる。
確かに ADHD や LD、ASD 等の保護者や本人の
中には、精神疾患として対応されることに違和感を
おぼえる人もいるので、そのことに留意する必要は
ある。確かに医学上では精神疾患、福祉上では精神
障害として対応されているが、教育上は、疾患名に
過度にとらわれることなく子どもの障害特性等に応
じた支援、子どものニーズに応じた支援という観点
から取り組んでいく必要がある。
①発達障害の子ども
ADHD や LD、ASD 等の発達障害の子どもは、
それだけでは特別支援学校（病弱）の対象とはなら
ない。これらの子どもは、小・中学校の通常の学級
で学習することが基本である（自閉症については、
自閉症・情緒障害特別支援学級で学習することはで
きる）。また、必要な場合には通級による指導を受
けることもできる。
しかし、これらの子どもの中には、成長とともに
うつ病や強迫性障害、適応障害、統合失調症等の精
神疾患の症状が顕在化し、在学中に診断名が付け加
わったり変化したりすることがあるため、子どもに
よっては病弱の特別支援学校で学習することが必要
になることがある。
また、小・中学校の自閉症・情緒障害特別支援学
級のうち、小学校に設置される学級の多くは、自閉
症及び選択性場面緘黙への対応を中心としており、
入所や治療を必要とするものについては、情緒障害
短期治療施設や病院等（医療を必要とする場合）に
設置されている自閉症・情緒障害特別支援学級、又
は病弱の特別支援学校などにおいて対応している場
合がある。
②うつ病等の子ども
うつ病等の精神疾患の診断を受けた子どもの中に
は、家庭や以前いた学校で虐待やいじめを受けた経
験のある者もおり、その中には指導する教員や他の
子どもに攻撃的な行動をとったり、自傷行為を繰り
返したりする子どももいる。また、子どもによって
は、他の子どもと一緒に活動することが苦手で孤立
しがちな者や、教員に過剰に甘えてくる者もおり、
教員に求められる対応も一人一人異なる。
特に、小学校の高学年の頃に、うつ病や統合失調
症を発症し、病弱の特別支援学校に転校してくるこ
とがあるが、その中には就学前や入学後に ADHD
や LD、ASD 等の診断を受けている子どもも多く、
転校前には、いじめや虐待、不登校等を経験してい
ることも多い。
⑷ 高校段階の入院中の子どもへの対応
病弱の特別支援学校には、高等部が設置されてい
ないところが多い、そのため、高校段階の入院中の
子どもへの支援については、十分な対応が出来ない
場合が多い。しかし、小・中学部しかない特別支援
学校でも高校段階の子どもを支援できるようにする
ため独自の取り組みを進めている所が増えてきてい
る。
高校での対応の難しさとしては、単位の履修と修
得という課題があるが、これらについて兼務発令や
非常勤講師の活用を行うなど少しずつ取り組みが広
がりつつある。高校段階は、公立校だけでなく私立
校も多く、普通科だけでなく職業学科や総合学科な
どがあり、小・中学校と異なり多様な教育課程が編
成されているため、決まった対応はできないが、い
くつかの対応パターンを決めて、対策を進めること
が求められる。
⑸ 新しい医療的ケアへの対応
今までの医療的ケアを必要とする子どもと異なる
走り教科学習が可能な子どもや常時酸素が必要な子
ども、インスリンポンプを常時装着している子ども
など、いわゆる「新しい医療的ケア児」などについ
ては人数や実態等の詳細については把握出来ていな
い。
前田によると、新生児医療の進歩により NICU
（新生児集中治療室：Neonatal Intensive Care Unit）
では医療機器を装着した乳幼児で満床状態となって
おり、その状態を改善するためにも徐々に小児在宅
医療に移行しつつあり、その子どもは数年先には小
学校等への就学を迎えることになる。そのため医療
的ケアについては今までの特別支援学校を中心とし
た取組みだけでなく小学校等での対応を進めていく
ことが重要となる。

．おわりに
病弱教育については、対象となる疾患は多いが、
全ての病気の子どもが特別な支援を必要としている
わけではないし、病院内での教育や訪問教育など学
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ぶ場も多岐にわたるため、理解することが難しい面
がある。又、小児がんの子どもの晩期合併症のよう
に退院後も引き続き対応が必要な子どもや難病等の
慢性疾患のある子どもへの対応など課題も多い。そ
のため、文部科学省がWeb サイト上で公表してい
る「教育支援資料」や国立特別支援教育総合研究所
で公表している支援冊子「病気の子どもの理解のた
めに」などが参考にして、理解を広げ、必要として
いる支援に気づいていってほしいものである。
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